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RESUMO
Trata-se de estudo exploratório descritivo,
com abordagem qualitativa, que objetivou
conhecer o viver de crianças portadoras de
aids e as implicações do uso da terapia
antirretroviral. Participaram cinco crianças
com idades entre 10  e 12 anos. A coleta de
informação iniciou-se somente após apro-
vação em Comitê de Ética em Pesquisa e
foi realizada por meio da técnica de Grupo
Focal. Para análise das informações, utili-
zou-se a análise temática. Da análise surgi-
ram três categorias e suas subcategorias.
Neste artigo será abordada a categoria
Envolvimento da criança com os antirre-
trovirais. Esta categoria revela como a cri-
ança percebe e se relaciona com a terapia
antirretroviral. Considera-se que estes
achados possam subsidiar profissionais da
saúde e da educação na atenção e cuidado
às crianças que vivem com aids.
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ABSTRACT
This descriptive, exploratory study was per-
formed using a qualitative approach with the
purpose of learning about the life style of
children with AIDS and the implications that
following a antiretroviral therapy have on
them. Participants were five children with
ages between 10 and 12 years. Data collec-
tion took place after the study was approved
by the Review Board and was performed
using the Focal Group technique. Data analy-
sis was performed using thematic analysis,
from which three categories and respective
subcategories emerged. This article ad-
dresses one of the categories: The child's
involvement with the antiretroviral drugs.
This category reveals how the children per-
ceive and relate with the antiretroviral
therapy. The study findings may serve as
supporting information for health profes-
sionals, education programs about health
care to children living with AIDS.
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RESUMEN
Se trata de un estudio exploratorio descripti-
vo, con abordaje cualitativo, que objetivó co-
nocer el modo de vida de niños portadores
de AIDS y las implicancias del uso de la tera-
pia antirretroviral. Participaron cinco niños
con edades entre diez y doce años. La reco-
lección de información se inició solamente
con posterioridad a la aprobación del Comité
de Ética en Investigación y fue efectuada a
través de la técnica de Grupo Focal. Para el
análisis de las informaciones, se utilizó el aná-
lisis temático. Del análisis surgieron tres cate-
gorías y cuatro subcategorías. En este artícu-
lo será abordada la categoría Involucración del
niño con los antirretrovirales. Esta categoría
revela el modo en que el niño percibe y se
relaciona con la terapia antirretroviral. Se con-
sidera que estos hallazgos puedan ser de ayu-
da a profesionales de la salud y de la educa-
ción en la atención y cuidado a niños que vi-
ven con AIDS.
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INTRODUÇÃO
Próximo ao seu surgimento no início dos anos 80, a aids
estava mais associada aos chamados grupos de risco, con-
tudo, com o avanço da epidemia, a doença ultrapassou esse
conceito de grupo de risco e passou a atingir pessoas em
todas as faixas etárias e pertencentes a grupos distintos,
inclusive crianças. Hoje já encontramos crianças e adoles-
centes vivendo com o HIV/aids desde o nascimento, com
todas as repercussões da doença inclusive a necessidade
de medicações antirretrovirais por períodos prolongados.
Segundo a Organização Mundial da Saúde, na América La-
tina cerca de 17.000 crianças precisam utilizar medicação
antirretroviral(1).
 O desenvolvimento da zidovudina (AZT), que represen-
tou um ponto marcante, foi fundamental para o incremen-
to dos atuais esquemas terapêuticos utilizados no trata-
mento da aids(2). Hoje, a utilização da terapia antirretroviral
combinada com três ou mais drogas pode reduzir significa-
tivamente a mortalidade e morbidade de crianças e adul-
tos com aids fazendo com que a aids passe a
apresentar características de doença crônica
e, como tal, exija de seus portadores a ma-
nutenção de terapia antirretroviral por perí-
odos cada vez mais prolongados. Diante dis-
so, é importante, considerar as implicações
que a aids e a terapia antirretroviral trazem
para a vida das crianças. Para que a doença
seja controlada é imprescindível que o paci-
ente realize corretamente seu tratamento.
Neste contexto de HIV/aids muito se tem
estudado sobre a adesão. Contudo, a adesão
à terapêutica permanece um tema bastante
complexo e que envolve diversos fatores ain-
da pouco conhecidos(3). Apesar de este tema
ser bastante explorado junto aos adultos, ele
é incipiente quando se trata de pacientes pediátricos. Atu-
almente encontramos poucos estudos que tratam especi-
ficamente da adesão entre crianças e adolescentes(4).
Embora os aspectos biológicos da aids pediátrica te-
nham sido bastante estudados, pouca atenção é dada aos
aspectos subjetivos, principalmente quando se trata do
cuidador, do profissional e da criança especificamente(5).
Este estudo se propôs a dar voz a crianças portadoras de
HIV/aids e desvelar, a partir das suas próprias experiências,
o seu viver e conviver com a doença e a terapia.
Acredita-se que a percepção da criança em relação ao
HIV/aids e aos antirretrovirais possa ser uma importante
ferramenta para o desenvolvimento e utilização de estra-
tégias e abordagens de saúde que atendam principalmen-
te essas crianças que (con)vivem com HIV/aids.
Dessa forma, percebe-se a necessidade de se estudar
essa população tentando compreender, a partir de seus
próprios olhares, como é a sua (con)vivência com a aids e
o seu envolvimento com a terapia antirretroviral no intuito
de que esses relatos possibilitem um olhar direcionado para
suas necessidades, possibilitando um (re)pensar estratégi-
as voltadas a proporcionar uma vida com mais qualidade
para essa parcela da população.
OBJETIVO
Conhecer o modo de viver de crianças portadoras de
aids e as implicações do uso da terapia antirretroviral.
MÉTODO
Para alcançar o objetivo proposto realizou-se um estu-
do do tipo exploratório descritivo, com abordagem quali-
tativa. A abordagem qualitativa foi escolhida em razão de
se buscar como a criança percebe e se relaciona com a te-
rapia antirretroviral, inquietações essas que, acredita-se,
só poderiam ser apreendidas por meio dessa abordagem.
A pesquisa foi realizada junto à Organiza-
ção Não-Governamental (ONG) Mais Criança.
Optou-se pela ONG como campo de estudo
por esta representar uma instituição destina-
da ao apoio, educação preventiva, assistência
psicológica e sócio-econômica de crianças e
adolescentes que vivem com aids e suas res-
pectivas famílias. A ONG Mais Criança tem sua
sede no município de Porto Alegre (RS), onde
desenvolve as suas atividades. Considera-se
que esta ONG representou um cenário extra-
instituições de saúde propício à realização do
estudo. O ambiente da ONG tornou os encon-
tros mais informais do que se ocorressem em
instituições de saúde, como hospitais, unida-
des de saúde, entre outras. Acredita-se que
esse ambiente descontraído pode possibilitar
maior liberdade de expressão aos participantes do estudo.
Outro fator que determinou a escolha da ONG foi o fato de
ser um local onde as pesquisadoras desenvolvem outras ati-
vidades e conhecem as crianças e seus familiares.
Participaram deste estudo cinco crianças com idades
entre 10 e 12 anos incompletas. O número de participantes
de grupos focais com crianças deve ser mais reduzido do que
os grupos com adultos, sendo considerado adequado cinco
ou seis crianças para facilitar a moderação(6). A seleção dos
participantes foi intencional e realizada com auxílio da assis-
tente social da ONG que indicava os possíveis participantes.
Foram incluídas no estudo crianças portadoras de aids que
conheciam seu diagnóstico, que estavam fazendo uso de
medicação antirretroviral no mínimo há seis meses, vincula-
das à ONG Mais Criança e que foram autorizadas pelos pais
ou responsáveis para fazer parte dos grupos.
As informações foram coletadas por meio da técnica de
grupo focal. Após o grupo, foi preenchida uma ficha de iden-
tificação com o cuidador e a criança a fim de caracterizar
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os informantes. Salienta-se que a coleta de dados foi inici-
ada somente após a aprovação do projeto (n º 2007808)
pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul, a fim de atender a resolução 196/96
do Conselho Nacional de Saúde, sendo solicitada a assina-
tura de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
que continha os dados necessários ao entendimento do
participante a respeito dos objetivos, procedimentos, ris-
cos e benefícios do estudo, além de um espaço para assi-
natura do responsável e assentimento da criança, indican-
do que esta concordava em participar do estudo.
O grupo focal foi do tipo semiestruturado, ou seja, apre-
sentou um guia de temas estruturado e perguntas abertas,
permitindo ao moderador conduzir uma discussão flexível
entre os participantes. Essa técnica de coleta pode ser muito
rica quando se busca conhecer o modo de pensar de um
grupo sobre determinado assunto(7).
Quanto ao número de encontros, inicialmente, foram
previstos dois, contudo, diante do material coletado nos
dois primeiros grupos, percebeu-se a necessidade de reali-
zar mais encontros a fim de garantir que os temas aborda-
dos se esgotassem e contemplassem o objetivo do estudo,
assim, realizou-se um total de quatro grupos focais.
Após a fase de coleta de dados passou-se à fase de or-
ganização e análise das informações. Como alternativa para
facilitar a organização do material coletado, utilizou-se o
software Qualitative Solutions Research (QSR) Nvivo 2.0.
Salienta-se que essa ferramenta destina-se exclusivamen-
te para organização dos dados e não para sua análise, sen-
do essa tarefa exclusiva do pesquisador. Após a organiza-
ção das informações, iniciou-se a fase de análise e inter-
pretação. Para análise do material, optou-se pela análise
temática de conteúdo em razão de este ser um tema com-
plexo e delicado. A análise temática busca os núcleos de
sentido presentes no material a ser analisado, cuja presen-
ça ou frequência possam ter significado, ou seja, possam
contribuir para a obtenção dos objetivos da pesquisa(8).
RESULTADOS E DISCUSSÃO
A análise do material gerou três categorias. Neste arti-
go será apresentada e discutida a categoria Envolvimento
da criança com os antirretrovirais.
Conhecendo as crianças
Os participantes foram crianças com idade entre 10 e
12 anos, que frequentavam a escola e estavam cursando
entre a 3ª e a 6ª etapa do ensino fundamental. Uma das
crianças era cuidada apenas pela mãe e outra pela avó em
virtude do falecimento da mãe biológica e as demais eram
cuidadas pelo pai e pela mãe. O número de irmãos se ex-
pressou em torno de cinco e apenas uma participante era
filha única. A renda familiar ficou em torno de 800 reais em
média. A escolaridade dos cuidadores variou desde o ensi-
no fundamental incompleto até o 3º grau completo, a sa-
ber: três com ensino fundamental e um com fundamental
incompleto, dois com 2º grau completo e dois cuidadores
com nível superior. A maioria dos cuidadores trabalhava
como auxiliares de serviços gerais. Quanto ao tempo de
utilização do antirretroviral, duas crianças o utilizavam des-
de o nascimento, duas há seis anos e uma há um ano. A
média de comprimidos utilizados diariamente ficou em tor-
no de quatro. Quanto à revelação do diagnóstico, as crian-
ças tiveram a sua condição de portadores do vírus HIV e/
ou com aids informada pelos pais com idades que variaram
entre cinco e 10 anos. As crianças adquiriram HIV por trans-
missão vertical.
Envolvimento da criança com os antirretrovirais
Nessa categoria explorou-se o envolvimento da criança
com a terapia e as repercussões desta em seu cotidiano.
Para melhor compreensão do fenômeno, essa categoria
apresenta-se subdividida em duas subcategorias: Adminis-
tração e Percepções sobre os antirretrovirais.
Administração
Embora todas as crianças soubessem ler, percebeu-se
que utilizam maneiras alternativas para identificar o medi-
camento, como, principalmente, a cor e o tamanho dos
comprimidos. Quando indagados sobre o nome da medi-
cação que ingeriam, nenhum soube responder:
Não me lembro (G1P2).
Eu sei pela característica do remédio (G1P1)!
Sei, mas não lembro o nome (G3P3).
Eu tomo aquele remédio que tem duas cores (G3P4).
De manhã é um branco e um amarelo e de noite é um azul,
um branco e um amarelo (G2P5).
Essas alternativas para identificar a medicação, prova-
velmente, foram utilizadas pelo fato dos antirretrovirais
apresentarem nomes bastante complexos e extensos, difí-
ceis de pronunciar e de memorizar até mesmo pelos adul-
tos. Além das características, encontrou-se outras alterna-
tivas para identificação da medicação como o uso de adesi-
vos ilustrativos:
Os dele têm o desenho das tartarugas ninjas. E a minha
tem uma bonequinha (G2P2)!
O que eu tomo de noite tem o Garfield (G2P3).
E quem deu essas figurinhas pra vocês (PESQ)?
Eu ganhei no posto (G2P3).
Salienta-se que esses adesivos foram criados e dispo-
nibilizados pelos profissionais do Serviço de Assistência Es-
pecializada (SAE) em DST/AIDS do Centro de Saúde Vila
dos Comerciários, que é o local de referência no municí-
pio de Porto Alegre, para crianças portadoras de HIV/AIDS.
Essa iniciativa da equipe de saúde junto à criança porta-
dora de HIV/aids, no sentido de auxiliá-la no manuseio da
111Rev Esc Enferm USP2011; 45(1):108-15www.ee.usp.br/reeusp/
Implicações do uso da terapia antirretroviral
no modo de viver de crianças com Aids
Botene DZA, Pedro ENR
medicação, é uma estratégia utilizada como forma de in-
centivar as crianças para sua adesão, uma vez que pode
contribuir para facilitar a ingestão da medicação. A rela-
ção que os profissionais da saúde e o serviço de saúde
estabelecem com o portador de HIV/aids pode favorecer
o aumento da adesão(9).
Outros autores destacam que essa deve ser uma rela-
ção de confiança, em que a equipe de saúde deve estar
disposta a orientar e esclarecer dúvidas do paciente em
uma linguagem que lhe seja acessível. Quando há um bom
relacionamento entre profissional e paciente, os dois jun-
tos têm condições de pensar e encontrar estratégias com
vistas a facilitar a ingestão diária da medicação e melhorar
a qualidade de vida do portador(10).
Nesse sentido cabe comentar e destacar as estratégias
desse serviço de saúde onde essas crianças fazem seu tra-
tamento para auxiliá-las, assim como aos seus cuidadores,
em relação aos antirretrovirais. Uma delas foi a criação
desses adesivos que são colocados junto aos rótulos ou
caixas das medicações com a intenção de facilitar a memo-
rização e o reconhecimento do antirretroviral pela criança,
tal qual apareceu em alguns depoimentos coletados. Esses
adesivos são figuras ou desenhos de brinquedos infantis
ou de animais. Além dessa estratégia, o SAE promove a
integração das crianças, cuidadores e equipe por meio de
festas em datas comemorativas como no Dia das Crianças,
por exemplo. Uma das autoras participou de um desses
encontros, no qual, ao mesmo tempo em que eram servi-
dos docinhos, salgadinhos e refrigerantes, eram apresen-
tadas peças teatrais criadas e encenadas pelos próprios
profissionais (médicos, enfermeiros, psicólogos, assisten-
tes sociais, técnicos de enfermagem e técnicos administra-
tivos) com temas relacionados à adesão à terapia antirre-
troviral. Foram distribuídos brindes e medalhas simbólicas
que as crianças ofereciam para a pessoa que mais as ajuda-
va na manutenção da terapia antirretroviral. A atividade
durou o dia todo e o clima foi de grande harmonia, alegria
e satisfação.
Reuniões como essas sem dúvida fortalecem o vínculo
entre profissional de saúde, criança e cuidadores, sendo
um exemplo de envolvimento e interesse da equipe de saú-
de em melhorar a adesão de seus pacientes e representan-
do modelos que poderiam ser seguidos. Contudo, a dispo-
nibilidade dos membros das equipes, em orientar e reali-
zar reforços educativos com a criança e seu cuidador, como
se sabe, constitui-se ainda um grande desafio.
Quanto à rotina de ingestão, apesar de não identifica-
rem suas medicações pelo respectivo nome, as crianças ti-
nham conhecimento de qual medicação deveria ser utili-
zada, sabiam os horários e o número de comprimidos que
precisavam ingerir em cada horário:
Eu tomo de manhã e de noite. Eu tomo depois do café da
manhã, antes de ir pra escola, e de noite antes de dormir
(G1P2).
Eu tenho quatro de noite e dois de manhã (G2P1)!
De manhã depois que eu já fiz tudo pra ir pro colégio, eu
tomo e de noite eu tomo na hora que eu vou dormir (G2P3).
O depoimento de P3 mostrou certa divergência e des-
pertou atenção para a questão da adesão quando ele afir-
mou não ter problema nenhum em tomar e ao mesmo tem-
po revelou às vezes esqueço de tomar. Além de P3, outros
dois participantes – P1 e P4 – revelaram esquecimentos na
ingestão dos antirretrovirais. Como a equipe de saúde po-
deria auxiliar nesse aspecto? As informações sobre o que
pode acontecer, as implicações no tratamento e a respon-
sabilidade assumida pela criança e seu cuidador são aspec-
tos a considerar:
Eu tomo antes de dormir, e depois que eu acordo. E não
tem problema nenhum em tomar (G1P3)!
O que tu escreveu ali (PESQ)?
[...] que eu às vezes esqueço de tomar (G1P3).
E tu toma sempre (PESQ)?
Às vezes eu esqueço (G2P1).
Poucas vezes (G4P4)!
Quando eu tava na casa da minha avó, eu só esqueci uma
vez (G4P1).
Esses depoimentos chamam atenção para um ponto crucial
no âmbito do HIV/aids e da terapia antirretroviral – a questão
da adesão ao tratamento. Em seus depoimentos as crianças
revelam que por vezes esquecem de ingerir a medicação.
Nessa perspectiva, estudo realizado em Porto Alegre,
buscando a prevalência da não adesão entre crianças em
uso de terapia antirretroviral, encontrou 49,5% de preva-
lência de não adesão à terapia(3). No sentido de alcançar
níveis satisfatórios de adesão da criança à terapia, conside-
ra-se necessário que o cuidador e a criança sejam envolvi-
dos em um trabalho multidisciplinar contando com profis-
sionais tanto da área da saúde como da educação.
Outro estudo mais recente, do tipo coorte transversal,
com 262 participantes com idades entre um e 20 anos, evi-
denciou que 54,6% dos informantes revelaram que esque-
ciam de tomar a medicação antirretroviral. Neste estudo
os fatores associados à não adesão foram o esquecimento
de tomar as doses, o fato de morar com os avós e dificulda-
des em lidar com o tratamento(11).
Esses dados sobre adesão despertam preocupação, uma
vez que a não adesão ou a adesão parcial ao regime tera-
pêutico pode ser prejudicial para a saúde, não apenas do
indivíduo, mas para coletividade, já que propicia o apareci-
mento de cepas virais cada vez mais resistentes às terapias
disponíveis(12).
A adesão à terapia antirretroviral encontra vários obs-
táculos. Além da própria dificuldade de ingerir diariamen-
te diversas pílulas ou comprimidos, há ainda a questão dos
efeitos indesejáveis ocasionados pela ingestão diária e pro-
longada de drogas. É indiscutível que a terapia antirretro-
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viral trouxe enormes avanços rumo ao aumento da expec-
tativa de vida dos portadores de aids, diminuindo a viremia
(quantidade de vírus circulante) e tornando o sistema imu-
nológico mais capacitado para defender-se das infecções
oportunistas, porém, trouxe consigo os efeitos adversos
associados a sua ingestão. Contudo, apesar dos efeitos ad-
versos e das dificuldades relacionadas à terapia, a adesão
dos pacientes deve ser próxima a 100% das doses para que
a terapia seja eficaz(13).
Neste estudo, contrapondo os relatos de esquecimen-
tos, encontraram-se os de não esquecimentos. Duas parti-
cipantes afirmaram nunca esquecer, o que poderia indicar
uma adesão adequada, porém não se pode afirmar que
realmente ocorra como é referido, uma vez que não se tem
ainda um instrumento adequado que permita confirmar a
adesão em crianças:
Eu sempre tomo, nunca esqueço (G2P5)!
[...] eu tomo dois de manhã e três de noite (G2P5).
Eu não esqueço nunca (G2P2).
Mensurar a aderência de crianças à terapia é um desa-
fio tanto para clínicos quanto para pesquisadores. Sabe-se
que alguns países, como os Estados Unidos, por exemplo,
utilizam um sistema de monitoramento eletrônico para
precisar a aderência em casos de doenças como fibrose
cística, tuberculose e aids, principalmente na área da pedi-
atria. Para acompanhar a adesão aos antirretrovirais é uti-
lizado um sistema de monitorização conhecido como MEMS
(Medication Event Monitoring System). O MEMS consiste
em um frasco cuja tampa é mais grossa que uma tampa
comum, que contém um software capaz de armazenar in-
formações a respeito de quando o frasco foi aberto. Essas
informações ficam armazenadas por um período de até três
anos e podem ser transferidas para um computador. Quan-
do o paciente vai para a consulta, ele traz consigo os seus
MEMS e as informações destes são analisadas pelo profis-
sional e paciente. No entanto, apesar de avanços como es-
ses na tentativa de verificar a adesão, esses mecanismos
não oferecem a certeza de que o medicamento foi ingeri-
do. A adesão é presumida pelas vezes que o frasco foi aber-
to, contudo o sistema não permite saber se o medicamen-
to foi ingerido, vomitado ou simplesmente descartado. As-
sim, embora tais métodos sejam eficientes, somente exa-
mes bioquímicos são capazes de verificar se a droga está
realmente presente no sangue(13).
Outro ponto que mereceu destaque nos grupos foi o
apoio familiar. As crianças do estudo contavam com o auxí-
lio de familiares como pai, mãe, irmãos ou avó em relação
ao tratamento:
Minha mãe, meu irmão e meu pai me ajudam (G1P1).
Minha mãe e o meu pai me ajudam (G1P3).
A minha avó me acorda e eu tomo o remédio, depois eu
coloco a minha roupa, tomo café e vou pro colégio (G2P5)!
Sempre tomo sozinha (G2P2).
Eu me levanto de manhã e me arrumo pra ir pro colégio e
a minha mãe fica me xaropeando toda hora, daí eu esque-
ço de tomar, aí eu só tomo de noite, ou de noite eu to na
rua e a minha mãe vai e me faz tomar (G4P4).
Esses cuidadores, embora permitissem certa autonomia
para as crianças na ingestão da medicação não os deixa-
vam sozinhos nessa tarefa. Estavam sempre apoiando, con-
ferindo e confirmando se o tratamento estava sendo se-
guido. Quando não estavam por perto, alguns pais ligavam
ou até enviavam mensagens para o celular dos filhos para
lembrá-los do compromisso com a medicação.
Quando eu vou na casa de um amigo, daí minha mãe fica
me xaropeando pra eu não esquecer e até mensagem ela
fica mandando pro meu celular[...](G4P1).
A rede de apoio familiar representa um importante fa-
tor de proteção para o indivíduo(14). Esse apoio tende a ad-
quirir fundamental importância em situações delicadas
como ser portador de HIV/aids.
Percepções sobre os antirretrovirais
Nesta subcategoria evidenciou-se como a criança per-
cebe a medicação antirretroviral, principalmente em rela-
ção à palatibilidade, e ainda a sua percepção sobre as ra-
zões pelas quais ela utiliza a medicação antirretroviral.
Durante as discussões em grupo buscou-se saber a opi-
nião dos participantes sobre o gosto da medicação antirre-
troviral. Observou-se nos diálogos em relação à
palatibilidade da medicação, num primeiro momento, de-
poimentos afirmando que a medicação não tinha gosto:
Não tem gosto (G2P1)!
Não tem gosto nenhum (G2P2)!
Mas eu agradeceria se tivesse gosto de cereja ou de cho-
colate (G2P1).
No entanto, no decorrer dos grupos, principalmente no
terceiro e no quarto encontro, outras opiniões começam a
surgir, como percebeu-se nos diálogos dos grupos 3 e 4:
Os remédios são ruins (G3P3)!
Eu acho que não tem gosto de nada (G3P1)!
Não tem gosto nenhum, só se mastigar (G3P2).
É, se mastigar fica ruim (G3P1).
Eu acho o gosto muito ruim, mas não tenho problema em
tomar ele (G3P3).
Mas se mastigar tem um gosto horrível (G4P2).
E também eles grudam na garganta e arde também (G4P3)!
Mas só arde se mastigar (G4P1).
Arde e gruda na garganta (G4P3).
Nesses depoimentos verificou-se que algumas crianças
qualificaram a medicação como ruim, muito ruim e horrível
113Rev Esc Enferm USP2011; 45(1):108-15www.ee.usp.br/reeusp/
Implicações do uso da terapia antirretroviral
no modo de viver de crianças com Aids
Botene DZA, Pedro ENR
e ainda que arde e gruda na garganta. Reforçando esses
achados, resultados semelhantes foram encontrados em
estudo com crianças e adolescentes em São Paulo, que evi-
denciaram que 60% dos informantes apresentavam proble-
mas com o sabor dos medicamentos(11).  Outro estudo in-
ternacional com crianças e seus cuidadores para investigar
as dificuldades na adesão à terapia revelou que as crianças
e os cuidadores acham o gosto da medicação desagradá-
vel. Os cuidadores informaram, inclusive, que utilizavam
vários tipos de alimentos para tornar a medicação mais
palatável para a criança(15).
Todavia, essa estratégia não é válida para todas as me-
dicações, pois não pode ser utilizada para aquelas que de-
vem ser ingeridas com intervalos entre as refeições, como
a Didanosina (ddI) por exemplo, que deve ser administra-
da 1h antes ou 2h após alimentação(16). Além do mais, há
risco de fazer com que a criança rejeite determinados ali-
mentos por estes estarem sendo associados a medicamen-
tos desagradáveis ao paladar.
Atualmente, considerando os avanços científicos, não
seria possível tornar a medicação mais agradável para seus
usuários? Um participante, P1, em diálogo anterior, rela-
tou que agradeceria se a medicação tivesse gosto de cere-
ja ou chocolate.  Seria possível a cena de uma criança esco-
lhendo o sabor de seu AZT, por exemplo? Neste cenário,
como ficaria a adesão à terapia? Será que a questão custo/
benefício não seria compensatória não só individualmen-
te, mas, para o coletivo?
Ainda, explorou-se a percepção da criança sobre as ra-
zões pelas quais ela acredita utilizar a medicação. O que se
encontrou foi que a razão principal do uso do antirretrovi-
ral parece estar associada ao medo da morte. Quando per-
guntados sobre o porquê de tomar o antirretroviral, os
participantes responderam:
Porque é bom pra saúde. Minha mãe faleceu porque não
tomava os remédios (G1P5)!
Eu adoro tomar remédio, porque faz muito bem tomar re-
médio pra nossa saúde! [...] É como se o coração tivesse
agradecendo (G1P2).
Pra evitar a morte tão rápido (G1P1).
Pra não morrer (G2P2)!
Em um dos grupos a participante P2 relatou que não
precisa de auxílio e que não esquece nunca, como afirmou
em depoimentos anteriores. A participante em questão
parece estar engajada em seu tratamento demonstrando
compromisso diante da terapia antirretroviral. Supõe-se
que o seu interesse em aderir completamente ao tratamen-
to proposto talvez seja motivado pela crença de que, se
não ingerir a medicação, morrerá.
Uma tia nossa não tomava e achava que não precisava
tomar, mas ela foi pro hospital mal e morreu (G4P2).
Se eu tomo, eu não vou morrer daí eu fico feliz (G2P2).
Esta participante durante os grupos reforçava muito a
relação entre adesão/vida e não adesão/morte.
As coisas boas (de sua vida) são tomar remédio pra minha
vida durar mais! Eu tomo remédio, eu não me importo
(G3P2)!
Os depoimentos dessa participante revelam a associa-
ção do não uso do antirretroviral com a morte. A angústia
e o medo da morte são multiplicados nas crianças quando
estas já tiveram experiências negativas(17). As crianças com
aids que realizam um acompanhamento periódico no ser-
viço de saúde freqüentemente se encontram e quando uma
delas desaparece, ou seja, morre, as outras questionam o
que aconteceu, pois sabem que podem compartilhar o
mesmo desfecho(18).
Diante de doenças como aids, câncer e alguns tipos de
problemas cardíacos, por exemplo, há a presença da mor-
te como um fator possível de acontecer e limitante da
vida(17). Embora hoje a aids seja considerada uma doença
com características de crônicidade, ainda é vista por mui-
tos como uma doença limitante e responsável pela abrevi-
ação da vida. Os trechos dos depoimentos permitem infe-
rir que a condição de portador de HIV/aids mostra a doen-
ça como uma fatalidade e uma sentença de morte. Ao lon-
go dos grupos, as discussões revelaram idéia de morte pre-
coce. O medo e a experiência de ter presenciado a morte
de familiares ou pessoas próximas foram também referi-
das pelos participantes como exemplo do que poderia lhes
acontecer caso não tomassem a medicação.
Esses sentimentos de medo diante morte são inerentes
à condição humana, pois o que diferencia os seres huma-
nos dos animais é a consciência da finitude(17). A forma como
a morte é percebida se modifica de acordo com a etapa da
vida em que a pessoa se encontra. As crianças pré-escola-
res crêem que a morte é um processo temporário que pode
ser revertido, tal qual acontece com os personagens de
desenhos animados. Já as crianças em idade escolar, entre
cinco e nove anos, entendem a morte como um fenômeno
reversível, mas não natural e que não atinge todos os seres
vivos. Nessa idade, a morte é vista como algo que não é
capaz de atingir alguém próximo e sim pessoas distantes.
Essa idéia, entretanto, se modifica quando a morte atinge
alguém do círculo social da criança. É somente entre os
nove e dez anos que a criança passa a compreender a mor-
te semelhante ao adulto, como sendo a cessação das ativi-
dades vitais do organismo de forma irreversível e um fenô-
meno que atinge todos os seres vivos, inclusive os que nos
são estimados(19).
Ressalta-se que os participantes do presente estudo ti-
nham idades entre 10 e 12 anos, de modo que a concep-
ção de morte que possivelmente compartilham era a de
finitude, irreversibilidade e universalidade(19). Diante da
certeza de que a morte é universal e do fato de já ter atin-
gido pessoas em condições semelhantes àquelas em que
eles se encontram (portadores de HIV/aids), como tios, pais
ou mães, compreende-se um pouco melhor o temor da
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morte presente em alguns depoimentos. No depoimento
de P4 se observou como a mãe utiliza o medo da morte
sentido pela filha para facilitar a ingestão da medicação
antirretroviral:
Por que o nosso corpo vai secando por dentro. A minha
mãe disse que, se eu não tomasse, eu iria pro hospital e
secaria por dentro e ia morrer (G4P4).
Outro tipo de atitude e diálogo seria necessário. No en-
tanto, culpabilizar o familiar cuidador não garante nenhum
efeito positivo nesses casos, pois devido à complexidade dos
fatores envolvidos e implicados no desenrolar da doença e
terapia, não se pode esperar que apenas o familiar assuma a
responsabilidade pelos eventos relacionados a elas. Sem dú-
vida nenhuma, situações como essas exigem atenção especial
da equipe de saúde no sentido de oferecer o suporte adequa-
do tanto para o familiar quanto para o próprio portador do
vírus HIV/aids. Outro questionamento se faz necessário: será
que a equipe de saúde tem disponibilizado, ou mesmo, possi-
bilitado um ambiente no qual cuidador e criança se sintam à
vontade para falar e ser ouvido, questionar e esclarecer dúvi-
das sobre a doença e tratamento? Onde encontram esclareci-
mentos sobre os antirretrovirais e sua doença?
Os depoimentos revelaram que as crianças do estudo
apresentavam conhecimento superficial no que se refere à
ação dos antirretrovirais no organismo. A fala abaixo reve-
la incerteza sobre a ação do medicamento no controle da
doença, como se observa a seguir:
E vocês sabem pra que serve os antirretrovirais? (PESQ).
Pra não deixar a doença evoluir (G3P1).
É pra não evoluir (G3P2).
Não sei, acho que melhora a doença que nós temos (G3P3).
Observa-se que esses excertos apresentam respostas
simples para definir a função do antirretroviral. Contudo,
parecem relacionar, ainda que de forma vaga, o uso do
antirretroviral com a evolução da doença. Relembra-se que
todos sabiam seu diagnóstico, frequentavam a escola, eram
cuidados pelos pais ou avós e acompanhados regularmen-
te num serviço de saúde. Nesse cenário, fica a indagação:
como receberam as informações sobre a doença/vírus que
os acomete? De quem receberam e recebem informações
sobre o tratamento e a doença?
Acredita-se que a tessitura do conhecimento sobre o
HIV/aids, ou mesmo qualquer outro tema, geralmente é
mediada pelos meios de comunicação de massa, pela inte-
ração com as outras pessoas e pelo ambiente escolar. Estu-
do recente, sobre o conhecimento dos jovens a respeito
do HIV e aids, revelou que os jovens apresentam um co-
nhecimento superficial, fragmentado e pouco específico
refletindo as informações contidas nas campanhas de pre-
venção veiculadas pela mídia(20).
 Essas formas de apreensão de conhecimento, entre-
tanto, muitas vezes não se mostram suficientes para pre-
encher as lacunas de conhecimento seja das pessoas que
vivem com HIV/aids, ou da sociedade em geral, talvez pelo
tipo de mensagens que emitem, ora pouco esclarecedoras,
ora aterrorizadoras, superficiais ou escamoteadoras. Nes-
se sentido, torna-se importante a atuação da equipe de
saúde, de modo a atender as carências apresentadas pelo
usuário do sistema, seja na forma de sanar suas dúvidas,
questionamentos, ou lhes proporcionar um espaço para
falar sobre a doença e suas dificuldades.
CONCLUSÃO
O estudo revelou que as crianças têm conhecimento da
rotina de seu tratamento e reconhecem suas medicações
pelas suas características físicas. Os relatos mostraram que
elas recebem auxílio de familiares na administração da
medicação, responsabilizando-se parcialmente pela
ingestão da mesma. Também revelaram episódios de es-
quecimento de doses da medicação o que desperta certa
atenção para a questão da adesão.
 Os depoimentos foram concordantes no que se refere
ao medo da morte como motivador principal da ingesta da
medicação antirretroviral. O medo da morte – inerente aos
seres humanos – esteve presente nessas crianças como um
dos aspectos mais evidentes no seu dia-a-dia, seja por já
terem constatado a morte de parentes em decorrência da
aids, seja por sua própria condição de portadoras.
Em relação à palatibilidade do antirretroviral, os partici-
pantes emitiram opiniões dúbias, pois, enquanto afirmaram
que a medicação não era ruim e que fazia bem para a saú-
de, também afirmavam que a mesma era desagradável, que
ardia e que grudava na garganta e que tinha gosto horrível.
Outra informação que chamou a atenção foi em rela-
ção ao pouco conhecimento sobre o medicamento, pois
são crianças em idade escolar, portadoras de HIV/aids des-
de o nascimento, vinculadas a um serviço de saúde e à ONG.
Esperava-se que, nessas condições, fossem mais esclareci-
das sobre os aspectos da terapia antirretroviral. No entan-
to, apesar de seu envolvimento e atitudes nos grupos fo-
cais, acredita-se que pode ter havido, ainda, ocultação de
sentimentos e manifestações verbais sobre suas realidades.
A realização de estudo desta natureza envolve muitos
fatores, principalmente quando a temática é complexa e
difícil de abordar, como no caso da aids infantil. Destaca-se
que muitas foram as limitações, sendo a seleção dos parti-
cipantes e o compromisso dos cuidadores das crianças com
o estudo as mais marcantes e difíceis de contornar. Após
aprovação do projeto e a seleção propriamente dita, o con-
tato com os cuidadores envolveu muitos telefonemas,
exaustivas possibilidades de datas, turnos e horários dos
encontros, além de esperas e desencontros para efetivar
os grupos.
Espera-se que os achados possam colaborar para o avan-
ço do conhecimento desse tema, com vistas a tornar me-
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nos difícil a infância e a adolescência de crianças portado-
ras de HIV/aids. Acredita-se também que possam contri-
buir para a elaboração de programas e estratégias, no in-
tuito de não apenas melhorar a adesão à terapia – fato ne-
cessário para garantir a qualidade da saúde –, mas tam-
bém melhorar o viver diário dessa parcela da população.
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